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Oorspronkelijke stukken
Prevalentie van het chronische-vermoeidheidsyndroom en het 
primaire-fibromyalgiesyndroom in Nederland
E.BA Z E I . M A N S ,  J . J I . M . M . V E R C O U  L E N ,  J . M . D . G A L A M A ,  C.VAN W E E L ,  j . W . M . V A N  D E R  M E E R  E N  G. B L E U E N  BERG
Betrouwbare gegevens over cle prevalentie van het chro- 
nische-vermoeidheidsyndroom (CVS) ontbreken in Ne­
derland, evenals in de meeste ons omringende landen. 
D aarom  verrichtten wij een prevalentieonderzoek waar­
bij huisartsen werden benaderd. Omdat de symptomen 
bij CVS grotendeels overeenkomen met die bij het pri­
maire-fibromyalgiesyndroom (PFS) werd tegelijkertijd 
dc prevalentie van PFS onderzocht.
CVS wordt omschreven als een langer dan r jaar be­
staande ernstige moeheid die niet overgaat door bed- 
rust, die leidt tot ernstige beperkingen in het dagelijks 
leven en waarvoor geen lichamelijke verklaring gevon­
den kan worden .1 Er kunnen verschillende andere klach­
ten aanwezig zijn die de moeheid begeleiden, zoals 
spierpijn, hoofdpijn, geheugen- en concentratieproble- 
men en depressieve klachten. De oorzaak van CVS is, 
ondanks veel onderzoek ,1'4 tot op heden onbekend en de 
aandoening wordt per exclusionem vastgesteld. Om die 
reden wordt CVS door een deel van de artsen als ziek­
tebeeld niet geaccepteerd. CVS is inmiddels wel door 
de World Health Organization als ziektebeeld erkend 
en opgenomen in de internationale ziekteclassificatie 
(ICD-io). Een belangrijk deel van de verschijnselen die 
bij CVS voorkomen, treft men ook aan bij het PFS .5'7 
Om verwarring te voorkomen hebben wij naar beide 
ziektebeelden gevraagd.
Dit artikel beschrijft de resultaten van dit onderzoek 
dat werd verricht onder de Nederlandse huisartsen. E r  
waren twee doelstellingen: zicht krijgen op de prevalen­
tie van CVS en PFS in Nederland en alle huisartsen in 
Nederland confronteren met het bestaan van CVS en 
hen informeren over dit ziektebeeld.
M E T H O D E
Alle 6657 huisartsen in Nederland werd een enquête 
toegestuurd; via het Nederlands Instituut voor O nder­
zoek van de Gezondheidszorg (NIVEL) werden hun na­
men en adressen verkregen. In de enquête werd ge-
Academisch Ziekenhuis, Postbus 9101, 6500 HB Nijmegen.
Afd. Medische Psychologie: mw.drs.E.Bazclmans, drJ.H.M.M.Ver- 
coulen en dr.G.Bleijenberg, psychologen.
Afd. Medische Microbiologie: dr.J.M.D.Galama, medisch microbio­
loog.
Afd. Algemeen Interne Geneeskunde: prof.drJ.W.M.van der Meer, 
internist.
Katholieke Univcrsiteit, Faculteit der Medische Wetenschappen, vak­
groep Huisartsgeneeskunde, Sociale Geneeskunde en Verpleeghuis- 
geneeskunde, Nijmegen.
Prof.dr.Gvan Weel, huisarts.
Correspondentieadres: prof.drJ.W.M.van der Meer.
SAMENVATTING
Doel De prevalentie vaststellen van het chromsche-vermoeid- 
heidsyndroom (C V S ) en het primaire-fibromyalgiesyndroom
(PFS) in Nederland.
Opzet, Enquêteonderzoek.
Plaats. Academisch Ziekenhuis, afdeling Medische Psycho­
logie, Nijmegen.
Methode. A an  alle 6657 huisartsen in Nederland werd een 
enquête verstuurd waarin zij werden geïnformeerd over het be­
staan van C V S  en waarin hun werd gevraagd naar het vóórko­
men van CVS- en PFS-patiënten in hun praktijk.
Resultaten. De enquête werd door 60% (n = 4027) van de 
huisartsen geretourneerd. Van de huisartsen gaf 27% aan geen 
CVS-patiënt in de praktijk te hebben, 23% sprak van t CVS- 
patiënt, 21 % van 2 en 29% van 3 of meer. V o o r  PFS waren deze 
resultaten respectievelijk 17%  (geen PFS-patiënt), 18%, 18% 
en 47%. Met een opgegeven praktijkgrootte van gemiddeld 
2486 patiënten was de geschatte prevalentie voor C V S  112 per
100.000 en voor PFS 157 per roo.ooo. Van de CVS-patiënten 
was 8 r%  vrouw en 55%  tussen de 25 en 44 jaar oud, van de 
PFS-patiënten respectievelijk 87% en 48%.
Conclusie. Extrapolatie van de onderzoeksresultaten geeft 
aan dat er in Nederland tenminste 17.000 CVS-patiënten en
24.000 PFS-patiënten zijn. Dit is waarschijnlijk een minimale 
schatting.
vraagd naar de grootte van het patiëntenbestand van de 
desbetreffende huisarts en naar het aantal CVS- en PFS- 
patiënten. Tevens werd gevraagd naar  de verdeling in 
leeftijd en geslacht. In de enquête  was de volgende tekst 
opgenomen:
‘Het chronische-vermoeidheidsyndroom (C V S )  wordt geken­
merkt door ernstige vermoeidheid, die tenminste 1 jaar duurt, 
heeft geleid tot een beperking van dagelijkse activiteiten, en 
waarvoor geen oorzaak is gevonden. D oor patiënten wordt 
C VS vaak aangeduid als “ M E ” (myalgische cnccfalomyelitis). 
Behalve de klachten over vermoeidheid is er dikwijls een aan­
tal begeleidende klachten, zoals spierpijn, gewrichtsklachten 
en neuropsychologische klachten.
De oorzaak van C V S  is niet bekend. W el is een aantal hy­
pothesen geopperd om het C V S  te verklaren (zie voor een 
overzicht het Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde 1991; 
135:2005-9 en 2010-4).*9 D e  objectieve afwijkingen die men bij 
het C V S  vindt, zijn meestal gering en de literatuur is wat dit be­
treft nogal tegenstrijdig. De diagnose wordt per exclusionem 
gesteld.
De schattingen omtrent het aantal patiënten met C V S  va­
riëren van r.ioo tot 1:1000. O p dit moment is er geen werkza­
me behandeling bekend.
Hoewel het symptomenbeeld bij C V S  en dat bij hel chroni­
sche primaire-fibromyalgiesyndroom (fibromyalgie, PFS) ster-
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kc overeenkomsten vertonen, worden hij hel o n d e rz o e k  hij 
PFS druk pijn lijke punten op verschillende plaatsen aanget rol­
len (bijvoorbeeld op de ventrale zijden van de intertransversa- 
le ruimten Civ-Cvi, op het midden van de bovenrand van de 
Mm. trapezii, op de costochondrale overgang van de 2e rib): 
door een aantal onderzoekers is geprobeerd het o n d e r z o e k  van 
deze drukpunten te standaardiseren (zie het Nederlands 
Tijdschrift voor Geneeskunde 1992:136:9-12).1
Wanneer een huisarts na 6 weken niet had uereaaeerd
1 • 0  C7
werd een herinnering verstuurd.
R E S U L T A T E N
Respons. In totaal werden 4027 enquêtes geretourneerd 
(60%), waarvan 3881 (58%) bruikbaar waren voor ver­
werking; 397 (6%) van alle aangeschreven huisartsen 
hadden een reden opgegeven met betrekking tot het niet 
of onvolledig invullen van de enquête (tabel 1).
Prevalentie van CVS en PFS, In figuur 1 staat de fre­
quentieverdeling van het aantal CVS- en PFS-patiënten 
dat de huisartsen aangaven in hun praktijk te hebben. 
Van de huisartsen meldde 27% geen CVS-patiënt te 
hebben, 23% gaf aan 1 CVS-patiënt in de praktijk te 
hebben, 2 1% sprak van 2 CVS-patiënten en 29% van 3 
of meer. Wat betreft PFS meldde 17% van de huisartsen 
geen patiënt in de praktijk te hebben, 18% sprak van 1 
PFS-patiënt, 18% van 2 en 47% van 3 of meer.
Met een opgegeven praktijkgrootte van gemiddeld 
2486 patiënten was de geschatte prevalentie van CVS in 
Nederland 112 patiënten per 100.000 en van PFS 157 per
100.000 (tabel 2). Van de CVS-patiënten was 81 % vrouw, 
van de PFS-patiënten 87%. In figuur 2 staat de verdeling 
naar leeftijd weergegeven. Van de CVS-patiënten was 55% 
tussen de 25 en 44 jaar oud, van de PFS-patiënten 48%.
B E S C H O U W I N G
Een respons van 60% is voor dit type onderzoek groot 
te noemen. Als wij daarbij bedenken dat van deze 60% 
huisartsen slechts 1 % de diagnose weigerde te stellen of 
niet in het ziektebeeld geloofde en 0,7 % de diagnose 
niet stelde of dat te moeilijk vond, lijkt de acceptatie van 
de diagnose 'CVS' onder huisartsen niet zo slecht als 
vaak wordt gesuggereerd. Op grond van de 60% respons 
en de over het algemeen positieve reacties kunnen wij 
stellen dat het tweede doel van ons onderzoek (huisart­
sen te confronteren met en te informeren over het be­
staan van CVS) was geslaagd.
De vraag is of de 60% respons in ons onderzoek re­
presentatief is voor alle huisartsen en of de gegevens 
mogen worden gegeneraliseerd. Het is waarschijnlijk dat 
tussen de 40% niet-respondenten meer huisartsen zitten 
die het ziektebeeld ‘CVS' niet accepteren dan tussen de 
60% respondenten. Wanneer huisartsen de diagnose 
kCVS' nooit stellen, hoeft dit echter niet te betekenen 
dat zij geen patiënten met CVS in hun praktijk hebben. 
Daarnaast kunnen ook de huisartsen die de enquête wel 
invulden behoudend zijn geweest in het stellen van de 
diagnose. Hierbij speelt een rol dat CVS bij huisartsen 
nog relatief onbekend was. De kans is groot dat alleen 
opvallende patiënten in de enquête werden opgenomen. 
Wanneer een dergelijke enquête over enige tijd her-
lAüii .  i. Redenen waarom huisartsen een enquête over de prevalentie 
\an  het din>nKcIiC'YerninL'idhcids\ndrnuni en hel primaire-fïbrornyal- 
uiesvndroom niet ui onvolledig invulden
reden luintiü /»ivirHifltff va/J
huisart\en hef aan tul
i n ™ huisartsen
dat een m -  4027)
reden npijitf dut de enquête 
retourneerde
ik heb tieen eiüon bestand/ben met
praktijk gestopt 27 0.7
ik vind dit geen wetenschappelijk
onderzoek/een nonsensenquête/een
onbetrouwbare enquête 2N 0,7
ik doe niet mee aan enquêtes 57 1.4
ik kan geen betrouwbare gegevens
geven/heb nog geen inzicht/heb
aeen idee/neem natiëntensvsleemW 9 +-
hiervoor niet door 221 5.5
ik stel de diagnose nooit/vind de
dutunose te moeilijk/vind de diaunoseiT
ontoereikend 0.7
ik weiger de diagnose te stellen/heb
geen geloot in het ziektebeeld 37
haald zou worden, valt te verwachten dat een hogere 
prevalentie wordt gevonden doordat de gegeven infor­
matie leidt tot betere herkenning. Aanwijzingen dat pre- 
valentieonderzoek onder huisartsen te lage schattingen 
oplevert, werden onlangs ook door anderen gevonden.11
Buiten Nederland is de prevalentie van CVS in 
een aantal onderzoeken bestudeerd. Zo vond men in 
Schotland een prevalentie van 130 CVS-patiënten per
100.000.12 Ook daarbij werd een enquête onder huisart­
sen gehouden. In een Australisch onderzoek werden 
niet de huisartsen, maar de patiënten zelf benaderd in
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f i g u u r  i. Frequentieverdeling van het aantal patiënten met 
het chronische-vermoeidheidsyndroom ( ^ )  en met het primai- 
re-fibromyalgiesyndroom ( □ )  in de huisartspraktijk; boven de 
kolommen staat het exacte percentage.
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f i g u u r  2 . Leeftijdsverdeling van patiënten met het chroni- 
sche-vermoeidheidsyndroom (■) en met het primaire-fïbro- 
myalgiesyndroom (H) in de huisartspraktijk vergeleken met de 
leeftijdsverdeling van de Nederlandse bevolking (□ ;  gegevens 
van het Centraal Bureau voor de Statistiek, januari 1994); bo­
ven de kolommen staat het exacte percentage.
een prospectief onderzoek .13 Hier werd een vrij lage pre­
valentie van 37,1 CVS-patiënten per 100.000 gevonden 
doordat een strenge definitie werd gebruikt waarbij ook 
aan neuropsychologische symptoomcriteria moest wor­
den voldaan. Buchwald et al. hanteerden eenzelfde m e­
thode ,14 maar gebruikten de huidige definitie van de 
Centers for Disease Control (CDC ) .15 Hierbij wordt een 
onderscheid gemaakt tussen kCVS’, waarbij moet wor­
den voldaan aan symptoomcriteria, en ‘idiopathische 
vermoeidheid’, waarbij niet aan deze symptoomcriteria 
hoeft worden te voldaan. Zij vonden in Washington en 
Boston een geschatte prevalentie van minimaal 75 en 
maximaal 267 CVS-patiënten per 100.000, afhankelijk 
van de aannamen met betrekking tot de niet-respon- 
denten. Voor idiopathische vermoeidheid was de ge­
schatte prevalentie minimaal 1775 en maximaal 6321 pet
100.000. Uit onderzoek is gebleken dat CVS-patiënten 
die aan de symptoomcriteria voldoen, wat de overige as­
pecten betreft niet verschillen van patiënten met idio­
pathische vermoeidheid .1 Het onderscheid tussen CVS 
en idiopathische vermoeidheid lijkt dan ook niet lang 
houdbaar. Wanneer de symptoomcriteria niet worden 
gehanteerd, zullen de prevalentiegegevens uit de voor­
noemde onderzoeken veel hoger uitvallen.
In ons prevalentieonderzoek han tee rden  wij een ta­
melijk conservatieve definitie van CVS ten aanzien van 
de klachtenduur: ‘een gedurende tenminste r jaar be­
staande m oeheid ’. Dit is gedaan om dat de indruk be­
stond dat er tussen de ziekteduur van 0,5 en r jaar nog 
een aantal patiënten herstelt. D aarnaas t  kan het in een 
vroeg stadium duiden van deze klachten als ‘CVS’ een 
klachtenbestendigend effect hebben. ïn  de huidige con­
sensus van de CDC-criteria, waarin ook onze onder­
zoeksgroep heeft geparticipeerd, w ordt echter een klach­
tenduur van 0,5 jaar  gehan teerd .1-' Dit betekent dat de 
prevalentie zoals gevonden in ons onderzoek een lage 
schatting is van het aantal CVS-patiënten in Nederland.
D e validiteit van de prevalentieresultaten stelden wij 
vast door de gegevens m et betrekking  to t  leeftijd en ge­
slacht van de CVS-patiënten te  vergelijken m et die van 
een groep van 298 CVS-patiënten die eerder  door onze 
onderzoeksgroep uitvoerig werd bes tudeerd ;2'4 1617 in 
deze cohort was 7 5 % vrouw en 62,2 % tussen de 25 en 44 
jaar. In het hier beschreven onderzoek waren de aantal­
len respectievelijk 8 1 % en 5 5 %.
W anneer wij onze prevalentiegegevens extrapoleren, 
komen wij uit op tenminste 17.000 CVS-patiënten en
24.000 PFS-patiënten in Nederland.
Wij danken mw.J.Maas voor het verzenden van de enquêtes en 
het invoeren in de computer van alle gegevens. Tot de onder­
zoeksgroep van het Academisch Ziekenhuis Nijmegen beho­
ren tevens m w .dr.C.M A.Sw anink, assistent-geneeskundige, 
afd. Medische Microbiologie, en drJ.F.M.Fennis, internist, afd. 
Algemeen Interne Geneeskunde. Dit onderzoek was mogelijk 
door subsidie van het ME-fonds, het Verenigde-Spaarbanken- 
fonds en het Nationaal Fonds Chronisch Zieken.
ABSTRACT
Prevalence o f  chronic fatigue syndrome and primary fibromy­
algia syndrome (PFS) in the Netherlands
Objective. T o  determine the prevalence of chronic fatigue 
syndrome (CFS) and of primary fibromyalgy syndrome (PFS) 
in the Netherlands.
Design. Questionnaire.
Setting, Department of Medical Psychology, University Hos­
pital Nijmegen, the Netherlands.
Method, A  questionnaire was mailed to all the 6657 general 
practitioners in the Netherlands in order to inform them of the 
existence of CFS and to ask them if they had any CFS or PFS 
patients in their practices.
Results. Sixty percent (n = 4027) of the general practitioners 
returned the questionnaire. O f  all the general practitioners, 
27% said they had no CFS patients, 23%  said they had 1 CFS 
patient, while 2 1%  had 2 CFS patients, and 29% said they had
3 or more CFS patients in their practice. Concerning PFS the 
results were 17%  (no PFS patients), 18% , 18% and 47% , res­
pectively. With a mean practice of 2486 patients per general 
practice, the estimated prevalence of CFS was 1 12 per 100,000 
and that of PFS 157 per 100,000 persons. O f  the CFS patients 
81% were women and 55%  were 25-44 years old; for PFS these 
figures were 87% and 48% respectively.
Conclusion. Extrapolation of the study results indicates that 
there are at least 17,000 CFS patients and 24,000 PFS patients 
in the Netherlands. The found prevalence is probably an under­
estimation.
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Prevalentie van chronische-vermoeidheidsyndroom in 4 huisartspraktijken in 
de regio Leiden
R . G . J . A . V E R S L U I S ,  M . W . M . D E  W A A L ,  C . O P M E E R ,  H . P E T R I  E N  M . P . S P R I N G E R
Moeheid is een veelvoorkomende klacht in de huisarts­
praktijk .1'6 Slechts een klein deel van de patiënten met 
deze klacht voldoet aan de criteria voor het chronische- 
vermoeidheidsyndroom (CVS), ook wel myalgische en- 
cefalomyelitis (ME) genoem d .5"8 CVS is een relatief 
zeldzame aandoening: de prevalenties die werden ge­
vonden in Engelse huisartspraktijken varieerden van 0,3 
tot 2,7 per iooü patiënten; het prevalentiecijfer was in 
solopraktijken lager dan in groepspraktijken.(J De pre­
valentie in huisartspraktijken in Nieuw-Zeeland was ten­
minste 1,7 per 1000 patiënten .10 Nederlandse prevalentie- 
cijfers van CVS in de huisartspraktijk zijn niet bekend.
H et bestaan van CVS als zelfstandig syndroom is 
enigszins omstreden. Zo accepteerde in een Engels on­
derzoek niet meer dan 7 1 % van de 178 huisartsen de 
diagnose ‘C V S ’ .4 In een Nieuw-Zeelands onderzoek was 
de acceptatiegraad onder huisartsen 90% .lü
Rijksuniversiteit, vakgroep Huisartsgeneeskunde, Postbus 2088, 2301 
C B  Leiden.
R.G.J,A.Versluis,  arts; mw.drs.M.W.M.de Waal,  gezondheidsweten­
schappen dr.H.Petri, huisarts-epidemioloog; prof.dr.M.P.Springer, huis­
arts.
T N O  Preventie en Gezondheid, Leiden.
D rs .C .O p m eer,  psycholoog.
Correspondentieadres: dnH ,Petri .
S A M E N V A T T I N G
D o ei  De prevalentie vaststellen van chronische-vermoeid- 
heidsyndroom (CVS) in de huisartspraktijk.
Opzet. Descriptief.
Plaats. Huisartspraktijken in Leiden en omstreken.
Methode. Het geanonimiseerde geautomatiseerde databe­
stand van het Registratie Netwerk Universitaire Huisarts­
praktijken Leiden en Omstreken (R N U H -L E O ) bevat de ge* 
gevens van r duopraktijk en 3 gezondheidscentra. A an  de be­
trokken 14 huisartsen werd gevraagd welke codcs van de 
‘ International classification of primary care’ (1C P C ) zij ge­
bruikten voor chronische vermoeidheid of voor CVS. Met deze 
codes en met de code voor depressie werden uit het bestand pa­
tiënten geselecteerd. Bij die patiënten werd nagegaan of zij vol­
deden aan de criteria voor C V S volgens Holmes ct a l
Resultaten. De huisartsen gebruikten 10 diagnostische codes. 
Daarmee en met de code voor depressie werden 601 patiënten 
voorgeselecteerd uit de totale populatie van 23.000 patiënten. 
Op basis van gegevens uit het medisch journaal en de pro- 
bleemlijst in het databestand voldeden 42 patiënten ‘waar­
schijnlijk’ aan de criteria van Holmes et al. voor CVS. Na over­
leg met de huisartsen van de patiënten werd de groep beperkt 
tot 25 patiënten. De verhouding tussen de aantallen mannen en 
vrouwen bedroeg 1:5. Dit komt neer op een prevalentie van 
tenminste 1,1 per 1000 personen in de onderzochte praktijk- 
populatie.
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